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Éditorial
Vieillissement, technologies et domicile :
un projet critique
Ageing, technology and the home: A critical project
L’idée de ce numéro spécial a pour origine une conférence participative qui a eu lieu
à Utrecht aux Pays-Bas : Telecare, dialogue and debate – The emergence of new technolo-
gies and responsibilities for health care at home in Europe, les 20 et 21 septembre 20071.
Cette rencontre de deux jours, qui a réuni 62 participants de divers pays d’Europe, a été
conc¸ue pour susciter la discussion, le débat. La restitution très vivante qui en a résulté ras-
semble les voix de praticiens (des secteurs social, médical et paramédical), de concepteurs
de nouvelles technologies, de sociologues, d’architectes, d’informaticiens, de gestionnaires, de
décideurs politiques, d’éthiciens, de représentants d’usagers de services et d’associations (voir :
www.lancs.ac.uk/fass/ihr/events/utrechtTelecare.html).
L’objectif était d’ouvrir un espace critique de discussion, à distance des contraintes de dis-
cipline académique, de pratique professionnelle, d’impératifs industriels ou financiers, à propos
des nouvelles technologies de soin qui ciblent actuellement les personnes âgées. Il a été particu-
lièrement stimulant de constater que des participants de milieux et d’appartenances aussi divers
ont considéré que la discussion était non seulement possible mais enrichissante. La conférence a
débuté par la diffusion d’extraits d’enregistrements réalisés auparavant dans un groupe de discus-
sion avec des personnes handicapées, organisé à Leeds, en Angleterre2. Nous avons demandé aux
activistes et utilisateurs à long terme de dispositifs de soin3 de ce groupe de réfléchir sur le dévelop-
pement du telecare pour des personnes âgées. En tant qu’utilisateurs expérimentés, ces personnes
1 Telecare, dialogue et discussion – L’émergence de nouvelles technologies et de nouvelles responsabilités dans les soins
à domicile en Europe.
Il s’agit de l’une des trois conférences participatives organisées dans le cadre d’un projet financé par la commission
européenne. (Actions spécifiques de soutien du 6e PCRD), intitulé MEDUSE, Governance, health, and medicine. opening
dialogue between social scientists and users [Gouvernance, santé et médecine. Ouvrir le dialogue entre chercheurs en
sciences sociales et usagers], voir : www.csi.ensmp.fr/WebCSI/MEDUSE/.
2 Nous souhaitons remercier Megan Waugh pour son travail inestimable avec ce groupe de discussion.
3 Note de traduction : le terme « care » a été traduit faute de mieux par « soin » en franc¸ais ; les termes ne sont pas tout à fait
équivalents, l’acception de « care », plus large, recouvre plusieurs dimensions : le soin médical et d’hygiène, l’engagement
d’une responsabilité (s’occuper, être en charge de l’autre), mais aussi l’affection, l’attention, le souci de l’autre. Le terme
« telecare » comporte aussi ces dimensions, aussi l’avons-nous préféré aux termes franc¸ais téléassistance, télésoin ou
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handicapées disposent d’une connaissance et de points de vue circonstanciés sur la manière
dont les systèmes de telecare seraient susceptibles d’aider et de handicaper (enable/disable)
des personnes âgées à domicile, une question que nous développerons dans ce numéro spécial
d’ALTER.
Après la publication des actes de la conférence d’Utrecht (Mort et al., 2008), nous avons
réfléchi à la manière dont nous pourrions prolonger le travail entrepris à partir des idées et des
questions qui en étaient issues. Un nouveau projet a été lancé, Ethical Frameworks for Tele-
care Technologies for older people at home (EFORTT)4, auquel certains des participants à la
conférence d’Utrecht contribuent actuellement, en recourant à la fois à des méthodes ethno-
graphiques et délibératives pour explorer les implications sociales et éthiques du telecare, en
Espagne, au Royaume-Uni, aux Pays-Bas et en Norvège (voir : www.lancs.ac.uk/efortt/). EFORTT
s’intéresse aux implications de l’introduction des technologies de soin à distance, conc¸ues pour
être portées sur soi, intégrées à l’aménagement ou installées au domicile de citoyens âgés/de
personnes âgées vulnérables. Ce projet traite de questions qui, de notre point de vue, constituent
un déficit éthique et démocratique dans le domaine du telecare. Ces questions sont liées à la
prolifération de recherches et de développements de technologies de pointe en matière de soin à
domicile, et sont insuffisamment associées à une prise en considération du contexte social de leur
émergence.
Il ne fait aucun doute que les nouvelles technologies de soin qui ciblent les personnes
âgées connaissent une croissance et une diffusion rapides et que, dans les sociétés dévelop-
pées, ce mouvement est fortement soutenu par industrie et les pouvoirs publics. L’objectif est
de promouvoir une « vie autonome » dans un contexte de vieillissement de la population et
de diminution des budgets. L’effet de la récession économique actuelle dans les pays euro-
péens pourrait jouer en faveur de l’accélération de la mise en usage des dispositifs de telecare,
tant cela s’appuie sur l’idée (peu étayée) que l’on devrait ainsi parvenir à réduire les coûts
du soin/care. Dans ce contexte, il semble d’autant plus important que la discussion et le dia-
logue s’engagent entre les utilisateurs, les concepteurs, les décisionnaires et les chercheurs
sur la signification du soin (qui inclut la pertinence du « soin » comme terme et comme pra-
tique), sur la conception de nouvelles technologies et le contrôle qui peut s’exercer sur leurs
usages. Les articles réunis dans ce numéro spécial, espérons-le, apporteront une contribution à ce
débat.
En tant que chercheurs dans le domaine des sciences and technology studies (STS), (Mort
et Roberts) et de la recherche en géographie sociale et la santé (Milligan), nous nous consi-
dérons comme des « invitées » conviées par une revue de recherche sur le handicap, qui offre
des connaissances spécifiques sur certains aspects du vieillissement et du handicap dans un
champ développé à la fois par des activistes et des chercheurs. Avec d’autres chercheurs, tels
que Priestley (2002) et Oldman (2002), nous soutenons qu’il y a beaucoup à gagner à consi-
dérer ensemble le handicap et le vieillissement, en particulier en termes de lutte commune
pour des environnements plus capacitants (enabling environments). En s’engageant politique-
ment et conceptuellement sur des questions de différence incorporée (embodied difference) et
de « normalisation », personnes handicapées et chercheurs ont réalisé un changement de posi-
tion substantiel du handicap en le deplac¸ant des marges vers le centre de domaines comme le
design, l’architecture, le transport, l’éducation, la gouvernance, pour n’en citer que quelques uns.
télémédecine. ALTER remercie Myriam Le Goff-Pronost, chercheur au môle armoricain de recherche sur la société de
l’information et des usages d’internet (MARSOIN) pour ses précieuses indications sur la traduction de « telecare ».
4 Cadres éthiques des technologies de Telecare pour les personnes âgées à domicile.
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De quelle manière des personnes âgées peuvent-elles initier un tel déplacement, i.e. s’éloigner
d’une configuration où elles sont objets de soin vers une autre où elles seraient des participants
actifs des services dont elles sont les utilisateurs et même des concepteurs et des prestataires de
plein droit ? Que faudrait-il pour favoriser un tel activisme, et pas uniquement dans les secteurs
riches en ressources des sociétés européennes, mais aussi dans les communautés les plus pauvres
et les plus négligées ?
Dans la mesure où les personnes âgées se trouvent aujourd’hui être au centre de l’attention
des décideurs politiques et des technologues, il nous semble que l’on soit très loin d’une conne-
xion avec les réseaux de personnes handicapées, en particulier les réseaux qui ont développé
une aptitude à promouvoir la participation, le « self-advocacy » et l’inclusion. En pensant le
vieillissement et le « soin », il a peut-être été trop facile de tomber dans le « discours de la vul-
nérabilité, plutôt que vers l’analyse des barrières sociales privilégiée par les organisations de
personnes handicapées » (Priestley, 2002). Comment se fait-il que les idées développées à pro-
pos des politiques et des pratiques d’un domaine semblent lutter pour migrer vers un autre ?
Une des raisons pourrait être la manière dont les chercheurs et les activistes ont travaillé en
suivant des « pistes parallèles », de sorte qu’il y a rarement eu d’intersection entre les études
concernant les « personnes handicapées » et les « personnes âgées ». Du côté des disability stu-
dies, en effet, les travaux ont généralement porté sur les « adultes jeunes » et les jeunes/enfants.
Pourtant, les racines de l’activisme en matière de santé et de handicap sont implantées dans
un terreau commun : au même moment que le mouvement des droits civiques, la seconde
vague du féminisme et l’activisme gay et lesbienne, des groupes de patients et d’autres acti-
vistes qui contestaient les formes prises par la médicalisation ont fleuri dans les années 1960
et 1970, partageant des stratégies politiques et des méthodes de recherche et tirant bénéfice
des succès des projets et des luttes qui s’y rapportaient. Aujourd’hui, les activistes de nom-
breux domaines de la santé et/ou de secteurs liés au corps ont donc beaucoup en commun,
en dépit de différences complexes sur les modes d’engagement politique et sur le degré de
résistance envers (ou d’engagement actif avec) les scientifiques et les cliniciens (Akrich et al.,
2008)5.
Il semble donc important de considérer le rapport entre l’autonomie et la dépendance (la capa-
citation et l’incapacitation/enablement and disablement) et le rôle qu’y jouent les technologies.
Peut-on en effet considérer, à la suite de Carol Thomas (2007), qu’un(e) cadre très occupé(e) qui
compte sur d’autres pour lui faciliter la vie n’est pas moins dépendant(e) qu’un individu à qui il
faut des soins et du soutien pour réaliser des activités de la vie quotidienne ? Il est intéressant de
constater, par exemple, que ce cadre très occupé(e) s’appuie sur toutes les sortes de technologies,
comme les « blackberries », les télécopieurs, les ordinateurs, les téléphones portables, etc., pour
augmenter sa capacité à fonctionner efficacement dans la société, pourtant cette situation n’est pas
construite comme une dépendance au même sens qu’une personne âgée ou handicapée utilisant
un système d’alarme relié à une ligne téléphonique ou toute autre forme de technologie de soin
et d’assistance. Il est également intéressant d’examiner comment des personnes âgées pourraient
commencer à s’approprier de nouvelles technologies afin d’en faire des atouts pour résister à
l’âgisme et à la médicalisation.
5 Ces différences, examinées dans une autre partie du projet MEDUSE, sont décrites dans le paragraphe d’introduction
et dans la note 1 (Akrich et al., 2008) et donneront lieu à des investigations dans le cadre d’un nouveau projet, également
financé par la commission européenne, intitulé « European Patient Groups in Knowledge Society » (EPOKS), voir :
www.csi.ensmp.fr.
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Forts de cela, dans notre nouveau projet et dans ce numéro spécial d’ALTER, nous voulons
penser la « vie avec » le telecare et les technologies favorisant une « vie autonome » comme des
questions éthiques qui doivent être étudiées selon une approche empirique (ethnographique). En
référence aux sciences and technology studies (STS), nous résistons à l’effet de « boîte noire »
de ces technologies, c’est-à-dire que nous refusons de considérer les nouvelles technologies de
soin comme des systèmes « donnés » ou prédéterminés que l’on a alors tout loisir d’étudier. De
même, en référence aux travaux menés en géographie sociale, nous nous opposons à la notion
selon laquelle le « domicile » serait un espace non problématique, dans lequel de nouvelles tech-
nologies de soin peuvent simplement être introduites. Une approche ethnographique nous permet
d’examiner non seulement de quelle manière les technologies de telecare fonctionnent dans la
pratique, mais également les raisonnements qui les sous-tendent, les buts, les scripts et les pré-
supposés sur l’utilisateur et de la vie de l’utilisateur. Pour y parvenir, nous travaillons également
selon une démarche délibérative, interrogeant des groupes de personnes âgées sur le soin/care,
l’autonomie, le rôle (éventuel) des technologies. Pour nous, rouvrir la « boîte noire » des tech-
nologies de soin/care en étudiant leur utilisation locale et en s’interrogeant sur les aspirations à
« vieillir chez soi » revient à considérer que des formes quotidiennes d’innovation se produisent
et peuvent « s’écrire avec » les technologies et leurs utilisateurs, au lieu que tout soit « écrit à leur
propos » dans les rapports officiels du TCI6 design (Suchman, 2002). Et cette démarche résonne
fortement avec l’emblématique : « nothing about us, without us » (rien à notre sujet, sans nous)
du disability mouvement.
Les articles qui composent ce numéro spécial traitent de l’inclusion et de la capacitation
(enablement) selon différentes perspectives disciplinaires et depuis quatre régions d’Europe. Dans
un article qui déconstruit ce que désigne le terme de « perspective de l’utilisateur », Bailey et Shee-
han, chercheures en géographie sociale, montrent comment une approche biographique permet de
transformer la manière (problématique) dont on présente les technologies comme « nouvelles » et
le présupposé (tout aussi problématique) selon lequel il ne serait donc pas possible aux personnes
âgées d’entrer en relation avec ces technologies. À partir d’une recherche menée en Irlande, en
milieu urbain et rural, Bailey et Sheehan montrent que des personnes âgées ne sont pas cultu-
rellement coupées du changement technologique mais font partie de ce mouvement depuis des
générations ; ce résultat est obtenu en explorant l’activité professionnelle et les centres d’intérêt
des personnes âgées au cours de leur vie et dès lors leurs interactions avec nombreuses formes
de technologie. Par une approche ethnographique, sous-tendue par une philosophie inclusive, les
chercheurs rendent visibles les rapports que des personnes âgées participant à leur étude entre-
tiennent constamment avec certaines technologies. Ces rapports deviennent alors des ressources
mobilisables pour concevoir de nouvelles conditions d’utilisation, de nouvelles significations pour
les « technologies du soin/care ».
Callen et al. plaident également pour une approche qui vise la transformation du développe-
ment des technologies de soin, en se faisant les promoteurs d’une recherche action participative
utilisée comme outil de capacitation (enablement). Pour ces chercheurs, se ressaisir de l’expertise
que détiennent les groupes de personnes âgées est une manière de maintenir ouvert le débat sur
l’autonomie et la dépendance après que les experts (professionnels) « aient parlé ». Callen et al.
soutiennent qu’il s’agit d’une question de pratique de la démocratie, centrale plus que marginale,
dans la conception de nouvelles technologies de soin/care. De leur point de vue de psycho-
logues sociaux, les auteurs montrent à quel point il est important de se déplacer au-delà d’une
6 Technologies de l’information et des communications.
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approche du telecare en termes « d’évaluation technologique » à savoir, comment la technolo-
gie semble répondre aux besoins de « l’utilisateur ». En employant des approches participatives
dans leur étude de l’adoption et de la pratique du telecare, réalisée avec la Croix-Rouge cata-
lane en Espagne, ils montrent que l’utilisation du telecare se rapporte à des questions d’identité
et à la fac¸on dont des dispositifs sont reconstruits comme quelque chose de significatif, par
les utilisateurs et par d’autres acteurs : parents, travailleurs sociaux, bénévoles ou opérateurs de
telecare.
Fondé sur un cadre d’analyse écologique, l’article de Torrington attire l’attention sur
l’importance de l’espace et sur la manière dont le sens que donne l’individu au bien-être est lié à la
signification qu’il accorde à ses activités et son environnement quotidiens. En tant qu’architecte,
et en centrant spécifiquement l’article sur des personnes âgées atteintes de désordres mentaux et
(souvent) physiques liés à la démence, elle examine la manière dont l’architecture de logements
situés dans différents environnements, au Royaume-Uni, favorise ou restreint la participation de
ces personnes à des activités qui leur font plaisir et donne du sens à leur vie. Le point essentiel de
la discussion concerne la manière dont des « technologies du bien-être » peuvent être développées
et utilisées pour favoriser l’intégration d’activités qui sont source de plaisir dans ces différents
types d’habitat. L’article de Torrington souligne, comme d’autres articles de ce numéro spé-
cial, l’importance des approches participatives pour comprendre comment des environnements
et des technologies peuvent être mieux conc¸us pour répondre aux besoins de personnes âgées
handicapées.
Roberts et Mort décrivent les dispositifs actuels de telecare au Royaume-Uni. En travaillant
dans la perspective critique des disability studies sur le « soin » (care) et des analyses féministes
sur la nature sexuée du travail du soin/care, elles explicitent les figurations contemporaines du tele-
care se présentant comme une solution aux « problèmes » du vieillissement. À partir de l’analyse
d’une documentation issue des politiques du telecare et de brochures conc¸ues par l’industrie
du telecare, qu’elles mettent de manière contrastée en perspective avec un travail ethnogra-
phique sur l’utilisation du telecare réalisé dans un comté du Royaume Uni, elles montrent que
les discours du telecare tentent sans succès de séparer les composantes du travail de soin en
interprétant certaines parties du soin comme « simples » et donc appropriées pour une exécu-
tion par des machines, et d’autres comme « sociales » et mieux adaptées aux membres de la
famille. D’autres éléments importants du soin/care – la dimension personnelle ou le soin cor-
porel – sont souvent laissés de côté dans les discours du telecare. Ces représentations du soin
travaillent, discutent, démentent les complexités engagées et les questions importantes, d’ordre
politique et personnel, qui constituent des enjeux, aussi bien lorsque le soin est donné que
rec¸u.
Pols et Moser explorent de manière approfondie les relations entre des objets technolo-
giques particuliers et leurs utilisateurs, dans une perspective philosophique et dans la perspective
des études de technology studies. Elles comparent deux types de robots animaux domes-
tiques (conc¸us pour améliorer la santé et le bien-être, mais avec une visée différente) et
un projet pilote de système de TCI utilisé à domicile pour des soins médicaux, avec un
traitement à distance de l’information clinique, mené aux Pays-Bas. Les auteurs réfutent
l’approche simpliste des technologies du telecare qui les décrit comme intrinsèquement « froides »
ou « non attentionnées » (uncaring) et proposent d’examiner les relations possibles (ou le
manque de relation) qui émanent des interactions avec des utilisateurs. Certaines de ces
interactions peuvent paraître surprenantes et leur article permet aussi de voir l’éventail des
relations capacitantes et incapacitantes (enabling/disabling) qui commence à émerger dans ce
contexte.
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Enfin nous voudrions remercier le comité éditorial de la revue ALTER pour nous avoir invitées
à être responsables de la conception de ce numéro spécial et tous les reviewers anonymes qui ont
consacré du temps à lui donner forme et à en améliorer la qualité.
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